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【論文の内容の要旨】 
1．目的 
本研究の目的は、医療的ケアを必要とする障害がある子どもと家族が、在宅療養を継続
していく中で、体験してきた出来事をどのように意味づけ、家族間でどのような相互作用
を行ったのか、また、どのように生きてきたのかを明らかにすることであった。そして、
家族の QOLが向上するために求められている家族支援の方向性を検討した。 
2．方法 
本研究のデザインは、ライフストーリー法を用いた質的記述的研究であった。研究参加
者は、医療的ケアを必要とする障害をもつ子どもの家族 5 組であった。研究参加家族の条
件は、 1）医療的ケアを必要とする障害がある学童期以降の子どもがいること、2）在宅で
継続して 1年以上生活をしていること、3） 2人以上の家族メンバーが同席してインタビュ
ーを受けることが可能であること、であった。 
データ収集方法は、スノーボール式サンプリングの手法を用いて研究参加者を募り、複
数の家族メンバーの参加による非構造化面接法でデータを収集した。データの分析は、語
られた内容から、出来事に対する意味づけと、家族の関係性に焦点を当て分析をし、ライ
フストーリー及びそれを構成する個々のストーリーの小見出しを抽出した。 
倫理的配慮は、平成 24年度首都大学東京荒川キャンパス研究安全倫理委員会の承認（受
理番号 12037）を得た後、調査を開始した。研究参加家族に対する研究依頼は文書を用い
て説明し、参加者全員に同意を得た。 
 
3．結果 
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 本研究の参加家族は、子どもに障害があることが明らかになったのは、胎児期もしくは
乳幼児期であった。また、子どもの医療的ケアの開始時期は、誕生した直後からと、乳幼
児期もしくは学童期の途中からの場合があった。 
家族は、これらの体験を「階段を下りていく感覚」、「立ち入ってはいけない領域」などと
表現していた。しかし、5 組の家族すべてが、一緒に生活をしていく中で、「子どもにとっ
て出来るだけのことをしたい」と考え、在宅療養を継続していた。家族は、子どもには医
療的ケアが必要であり、子育てや生活の一部として認識していたが、在宅療養の途中から
医療的ケアが必要であった場合には、困難感を示す家族や自分で自分自身に吸引チューブ
を挿入し、納得した上で子どもに医療的ケアを実施する家族もいた。 
母親は、子どもの食事、排泄、入浴など基本的な生活の介助と通園施設、学校、病院への
送迎などを中心的に担っていた。一方、父親は「子どもの世話のハードルを上げずに出来
ることはする」という自然体で母親を支えていた。それにより、母親は精神的・時間的余
裕ができていた。 
家族は、様々な体験をともに乗り越え、相互に大切な存在であることを認識していた。
そして、家族のきずなはさらに強くなり、家族メンバー以外の人々とも関係を作りながら
在宅療養を継続していく力にしていた。 
4．考察 
 子どもに障害があることや医療的ケアが必要になった時、家族が受けた衝撃は大きく、
体験したことのない世界という認識をしていた。しかし、出生直後から医療的ケアが必要
な場合は、「子育ての一つ」と意味づけることで、在宅療養への移行が促進されていた。一
方、途中から医療的ケアが必要になった場合は、家族が、医療的ケアの必要性や手技を十
分に理解し、実施できるようになることが重要であると考える。 
 家族は、在宅療養を継続していくために、医療的ケアが必要な子どもを中心に家族内の
バランスを保持し、自分たちの生活を再構築していた。そのためには、母親と父親の協力
関係は不可欠であることが明らかになった。家族の協力関係が出来ない場合は、先行研究
で指摘されているような、母子が密着しすぎるために父親が孤立したり、離婚の危機に陥
ることが推察された。家族のきずなが強くなると、家族の意識は家族外に向いていく。そ
れは、家族とコミュニティとのつながりを生み、家族のレクレーションにもつながってい
く。家族が孤立せず、コミュニティの中で安心して暮していけることは、在宅療養を継続
するためには重要であることが示唆された。 
以上のことより、医療的ケアを必要とする障害がある子どもと家族が在宅療養を継続し
ていくために必要な支援は、以下のとおりである。1) 在宅療養の主体は家族であると捉え
ること、2）家族内および家族外のつながりをアセスメントすること、3)必要な支援を家族
とともに考えること、である。 
 
